Provvedimento adottato in aggiunta
agli argomenti iscritti all'o.d.g.; ai
sensi dell'art.3, ultimo comma, del
Regolamento interno.

REGIONE PUGLIA

Deliberazione della Giunta Regionale

N. 1 57 del 23/02/2016 del Registro delle Deliberazioni

Codice CIFRA: AOA/DEL/2016/00012 2

OGGETTO: Legge regionale 8 ottobre 2014, n.40 - Costituzione dell’Osservatoriey
regionale sull’endometriosi

L'anno 2016 addi 23 del mese di Febbraio, in Bari, nella Sala delle adunanze, si & riunita
la Giunta Regionale, previo regolare invito nelle persone dei Signori:

Sono presenti: Nessuno assente.
Presidente Michele Emiliano
V.Presidente Antonio Nunziante
Assessore Loredana Capone
Assessore Anna Maria Curcuruto
Assessore Leonardo di Gioia
Assessore Giovanni Giannini
Assessore Sebastiano Leo
Assessore Salvatore Negro
Assessore Raffaele Piemontese
Assessore Domenico Santorsola

Assiste alla seduta il Segretario redigente: Dott. Bernardo Notarangelo




Il Presidente, sulla base dell'istruttoria espletata dalla Responsabile della A.P. “Riabilitazione -
Strutture residenziali e semiresidenziali, centri diurni e ambulatoriali — Strutture sociosanitarie”, e
confermata dal Dirigente della Sezione Programmazione Assistenza Ospedaliera e Specialistica e
Accreditamento, riferisce quanto segue:

Con legge 8 ottobre 2014, n.40 “Disposizioni per la tutela delle donne affette dall'endometriosi” la
Regione, al fine di migliorare la tutela della salute e le condizioni di vita, individuali e sociali, delle
donne, ha inteso:

— promuovere la prevenzione e la diagnosi precoce dell’'endometriosi, nonché il miglioramento
della qualita delle cure;

— promuovere la conoscenza della patologia e dei suoi effetti in ambito sanitario, sociale e
lavorativo;

— riconoscere |'associazionismo e le attivitd di volontariato svolte in ambito regionale e
finalizzate a sostenere e aiutare le donne affette da endometriosi.

Per dare piena attuazione alle iniziative di cui innanzi, la predetta legge all’art.2 ha
istituitol’Osservatorio regionale sull'endometriosi ed all’art.3 il Registro regionale dell’endometriosi.

Considerato che

- [I'Osservatorio ha il compito di raccogliere dati e statistiche sulla fenomenologia
‘dell’endometriosi nellambito del territorio regionale, di proporre al competente Servizio
dell'Area Politiche per la Promozione della Salute I'attuazione di campagne di informazione
per la popclazione. L'Osservatorio ha il compito di promuovere azioni mirate alla diagnosi
precoce, di raccogliere dati e statistiche sulle azioni di diagnosi, cura e formazione promasse
dalla competente struttura organizzativa del Dipartimento Promozione della salute, del
Benessere sociale e dello sport per tutti; in tale ottica, 'Osservatorio ha il compito di
predisporre linee guida per la definizione del Percorso Diagnostico Terapeutico Assistenziale
per le pazienti affette dalla patologia;

- I'Osservatorio, inoltre, coordina le azioni regionali relativamente a quelle promosse in sede
nazionale nella prospettiva dellistituzione del Registro nazicnale dell’endometriosi,
trasmette con cadenza annuale alla Giunta regionale e. alla Commissione consiliare
competente una relaziene sull'attivita svolta e i dati raccolti e monitorati;

- I'Osservatorio regionale & composto da:

¢ un componente della Direzione regionale competente in materia;

* un rappresentante di ogni associazione regionale che si occupi della patologia
dell’endometriosi;

* unrappresentante della Commissione regionale per le pari opportunita;

* un rappresentante per ogni professione medica responsabile del piano diagnostico-
terapeutico e assistenziale territoriale e ospedaliero;

* unrappresentante della Facolta di medicina dell’Universita degli studi della regione;

* unrappresentante dell’INAIL regionale;

* unrappresentante dell'INPS regionale;

— Il Registro regionale dell'endometriosi raccoglie ed analizza i dati clinici e sociali riferiti alla
malattia al fine di stabilire appropriate strategie di intervento, di monitorare 'andamentao e
la ricorrenza della malattia, di rilevare le problematiche connesse e le eventuali complicanze;

Al fine di dare avvio alle disposizioni della legge regionale n. 40/2014, vista la previsionedi cui al
comma 6 dell’art.2, ovvero che “V'Osservatorio é costituito con deliberazione di Giunta entro novanta
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giorni dalla data di entrota in vigore della legge”, si ritiene necessario procedere zlla nomina dej
componenti dell'Osservatorio regionale sull’endometriosi che si propone nella seguente
composizione:

Componente deila Direzione regionale competente in materia

CAMPOBASSO Giovanni Dirigente della Sezione Programmazione Assistenza Ospedaliera
Specialistica e Accreditamento

Rappresentante di ogni associazione regionale che si occupi della patclogia dell’endometriosi

HosScHeTn Auwa Mayio., - Teferoute Cowiltald Tortaud LIbER;
QRIHD Yaxl - vopseuanie APE | _
NitLA RobenTo . vapesabonie Cowmilalo Taxamnie Hbee

Rappresentante della Commissione regionale per le pari opportunita

LEMHA Awna B, ;

Rappresentante per ogni professione medica responsabile del piano diagnostico-terapeutico e
assistenziale territoriale e ospedaliero

STOLA Emivo - Crorsliualofe Ossexiaioro ASL TaXoWD |

NAGe) Glanltanen Dicei] J.0. osieineia ASL. Breiuclisy |

PERPONE Anlouwlon. Desfioe 0.0, OskeTeicia, ASL lecco

BELPIENE Awowio . Nizlion 0.0.08%eRkcio ASL B4t

APPL Luior - Py fale Qulvexsifetuo ~ ASt. Togie,;
<AF0Rio Giudia, - Rappeseuiauis osieTziche ospadolere |
SCARATO Awlovelia _ (esoutanic Sicolonyi ospedoliow € (T Y F Ry '

Rappresentante della Facolta di medicina dell'Universit3 degli studi della regione

CaNEL Elorke - Pepereuie ASL Bay

Tenuto conto che i compiti dell’Osservatorio regionale sull’endometriosi si fntegrano con 7 compiti
dellOsservatorio Epidemiologico Regionale, si propone, pertanto, che a supporto delle attivita dell’
Osservatorio regionale in oggetto sia prevista la partecipazione del Direttore dell'Osservatorio
epidemiclogico.

Parimenti, per quanto appena riportato, si propone che a supporto delle attivita dell’ Osservatorio
regionale sia prevista la partecipazione di un rappresentante dell’Agenzia Regionale Sanitaria {ARES
Puglia).

Incltre, considerato che occorre acquisire i nominativi di un rappresentante per ciascun istituto INAIL
e INPS regionale, gia richiesti formalmenteai predetti istituti dalla Sezione PAQSA, tenuto conto di
quanto disposto dall'innanzi citato comma 6 dell’art.2, si ritiene necessario procedere alla
costituzione dell'Osservatorio, proponendo, altresi, di dare mandato al Dirigente della Sezione
Programmazione Assistenza Ospedaliera e Specialisticadi integrare con proprio atto la composizione
dell’Osservatorio regionale sul’endometriosi, oltre che diprovvedere alle eventuali sostituzioni di
componenti in caso di necessita.



Si ribadisce che la partecipazione ai lavori dell'Osservatorio non comporta il riconoscimento di
coempensi, gettoni di presenza o rimborsi spesa.

All'inizio def lavori dell’Osservatorio regionale sara dato avvio all'iter per Iz definizione dei criterie le
modalita di tenuta e di rilevazione dei dati del Registro regionale del’endometriosi istituito dall’art.3

della legge n. 40/2014, con I'acquisizione del parere del Garante per la protezione dei dati personali
di cui al decreto legislativo 30 giugno 2003, n.196.

COPERTURA FINANZIARIA di cui alla L.R. n.28/01 e s.m.i.

La presente deliberazione non comporta implicazioni di natura finanziaria sia di entrata che di spesa
e dalla stessa non deriva alcun onere a carico del bilancio regionale.

Il Presidente, sulla base delle risultanze istruttorie come innanzi illustrate, propone alla Giunta
I'adozione del seguente atto finale ai sensj della L. R. n. 7/97, art. 4, lett. k.

LAGIUNTA

* udita la relazione e la conseguente proposta del Presidente;

¢ \Viste le sottoscrizioni poste in calce al presente schema di provvedimente dalla Responsabile della
A.P “Riabilitazione - Strutture residenziali e semiresidenziali, centri diurni e ambulatoriali —
Strutture sociosanitarie”, e dal Dirigente della Sezione Programmazione Assistenza Ospedaliera
Specialistica e Accreditamento;

® avoti unanimi espressi nei modi di legge.
DELIBERA

per quanto esposto nella relazione in narrativa, che qui si intende integralmente riportata,

* dinominare i componenti dell’Osservatorio regionale sull’endometriosi cosi costituito:

CAMPOBASSOGIiovanni Dirigente della Sezione Programmazicne Assistenza Ospedaliera
Specialistica e Accreditamento

Rappresentante di ogni associazione regionale che si occupi della patologia dell’endometriosi

HOSCHETT Aune Haua. . Telelenie. Cominid Taswwid HDTR;
GRILO Tlase - fetpeewitnie. APE;
ML Qoborda. . fappleseuioniie ComTalt Gianib LinCQ. X

e

Rappresentante della Commissione regionale per le pari opportunita

JENMA Awnae. IR ;



Rappresentante per ogni professione medica responsabile del piano diagnostico-terapeutico
e assistenziale territoriale e ospedaliero

STolA Enmiuo - Conzauvalote Qsseniaiotio ASL Toseauno |
RASC Slasktanco - Dieniiofe V.0. osferuda ASL C'?Saud.lS\
PERCONE LAulbuio - Mimilo® V.0, Osieiiae. ASL. hecca

BELOENE AuTowo. Dizeliowr 1.0, afieiucia, ASL BAT
NAPP! Loy

1. e Quiverrsifasuo - ASL oagle )
CAToRio iuia, -ﬂ%&\_usggexe Qs*fsgd.ahere ;
SCAFATo AuioueliQ. . pRdeiduie Psicalogy Cspedalion & Lexxn’&mqh,-

Rappresentante della Facoltd di medicina dell’Universita degli studi della Regione

SN L Efore - Refotenie ASL Rasd

di stabilire che a supporte delle attivita dell’Osservatorio regionale sull’endometriosisia
prevista la partecipazione del Direttore dell’Osservatorio EpidemiologicoRegionalenella
persona di :

GERHNARIO Kungio.

e di un rappresentante dell’Agenzia Regionale Sanitaria (ARES Puglia) nella persona di

PolEpo Fholo. - '

di stabilire chein riferimentc alle nomine di un rappresentante per ciascun istituto INAIL e
INPS regionale, in attesa di acquisire formalmente i predetti nominativi, il Dirigente della
Sezione Programmazione Assistenza Ospedaliera e Specialisticaintegri con proprio atto la
composizione dell’Osservatorio regionale sul’endometriosi ed, inoltre, provveda alle
eventuali sostituzioni di componenti in caso di necessita;

di stabilire che la partecipazione ai lavori dellOsservatorio non comporta il riconoscimento di
compensi, gettoni di presenza o rimborsi spesa;

di rinviare a successivo provvedimentola definizione dei criteri e le modalita di tenuta e di
rilevazione dei dati del Registro regionale dell’endometruosn con l'acquisizione del parere del
Garante per la protezione dei dati personah di cui al decreto legislativo 30 giugno 2003,
n.196.;

di notificare il presente provvedimento ai componenti dell’Osservatorioregionale
sullendometriosi, alle figure professionali di supporto delle attivitd -dell’Osservatorio
regionaleed ai Direttori generali delle Aziende Sanitarie Locali e delle Aziende Ospedaliero
Universitarie;



» didisporre la pubblicazione del presente provvedimento sul Bollettino Ufficiale della
Regione Puglia, al sensi della L.R. 13/94;

| sottoscritti attestanc che il procedimento istruttorio loro affidato e’ stato espietato nel rispettc
della vigente normativa regionale, nazionale e comunitaria e che il presente schema di
provvedimento, predisposto dal Servizio Organizzazione Assistenza Ospedaliera e Specialistica, ai fini
dell’adozione deli’atto finale da parte della Giunta Regionale, e’ conforme alle risultanze istruttorie.

[
La Responsabile della A.P.: Elena Memeo (E&’“‘Q)/MMMQ—O

Il Dirigente della Sezione: Giovanni Campobasso

Il Direttore di Dipartimento Promozione della Salute,
del Benessere Sociale e dello Sport per Tutti: Giovanni Gorgoni

Il Presidente: Michele Emiliano




